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UVODNI SLOVO

Vazeni Ctenaii Hemofilického zpravodaje,

dovolte, abychom vam popfali vSe nejlepsi
do nastavajiciho nového roku. Ten uplynuly
se stal v mnohém sméru velmi vyznamnym.
Po celou dobu probihaly piipravy Ceského
narodniho hemofilického programu, zcela
zasadniho dokumentu, ktery ovlivni velmi
vyrazné Zivot v§em, jichZ se dotyka. Jsou to
lidé na takfikajic ,obou stranach barikady,*
ale ve skutecnosti ma CNHP pravé onu bari-
kadu odstranit. Ma za ukol sjednotit snahy
zdravotniki i jejich klientll, rodict a dalSich
rodinnych pfislusnikl tak, aby mohli spolec-
né€ dosahnout co nejvyssi urovné vzajemnych
vztahil ve prospéch téch, ktefi to potrebuji.

Svaz se pravideln€ pfipravnych praci ucast-
nil a ma to v umyslu i v dal§im obdobi, dokud
nebude zavazny dokument prijat. Ale ani
potom prace na ném nekonci, protoze vyvoj
jde dal a pofad bude co ménit a pfizptisobo-
vat se - doufejme - zlepSujicim se podmin-
kam. Ne vzdy postupovaly pfipravné prace
potifebnym tempem, ale cely projekt je natolik
slozity, Ze jeho dikladna a kvalitni pfiprava
stoji vysoko nad unahlenymi rozhodnutimi.
Rada CSH chce ze srdce podékovat t&m, kdo
konstruktivné k formulacim zasad pfisp€li
a apeluje na vSechny kdo mohou, aby odlozili
malicherné spory a uzké zajmy. Jsme presvéd-
Ceni, ze rok 2010 tomuto fatalné dilezitému
dokumentu vdechne potiebny Zivot.

Podobné jako v ostatnich pfipadech méli
vSichni ¢lenové svazu, ale i ne€lenové, moz-
nost vyvoje ovlivnit a poslat ¢lenim Rady
své vlastni navrhy a naméty. Bohuzel, jak uz
jsme si zvykli, nepfiSel za rok a devét mésicti
jediny podnét. Vyzvy na webovych strankach
i strankach zpravodaje zlistaly naprosto bez
odezvy. Je nam moc lito, Ze nikdo neproje-

vil ani naznak jakéhokoliv podnétu, jejZ by-
chom mohli v pracovnich skupinach uplatnit.
Nezajem §irsiho publika o moznosti svazu se
oviem neprojevuje jen ve sméru k CNHP, ale
i mnoha dalSich ohledech.

O to vic nas potésilo, Ze jsme mohli se spon-
zorujici firmou Novo Nordisk a spoluporada-
jicim Hemojuniorem uvitat bohatou navstévu
na uspésné oslavé dubnového Svétového dne
hemofilie v prazské ZOO. Spole¢nou oslavu
vSech pfipravujeme uz ted pro stejnou pfi-
lezitost i na pfisti rok.

Svaz byl i jednim z pofadateld IV. Hemo-
filického dne v Praze, jenz prinesl tentokrat
mimofadné vysokou odbornou uroven hod-
nou mezinarodniho féra. Domaci odbornici
nemaji moznost setkat se a pohovofit s evrop-
skymi experty kazdy den. Pfi listovani zpravo-
dajem najdete dalsi podrobnosti.

Clenové Rady CSH absolvovali v konéicim
roce fadu dilezitych jednani doma i v zahra-
ni¢i. O n€kterych jste byli priibézné informo-
vani na webovych strankach, jinda mtizeme
zahrnout do bézné agendy radnich. Poda-
filo se dosahnout fady vyznamnych i drob-
nych uspéchi na mnoha frontach. N¢které
se projevuji v praxi ihned, jiné se zuroCi az
v budoucnu.

Vime ale dobfe, Ze ne vSechno, co jsme si
predsevzali, se podarfilo naplnit. Zejména ve
vztahu ke statnim a legislativnim organtim,
zdravotnim pojistovnam a dalSim institucim.
Ptred cleny Rady stoji porad hodné cilli, na
nichz pribézné pracuji. Doufame, Ze svere-
post své ovoce nakonec pfinese.

Vykladni skfini zGstavaji pofad soustiedé-
ni dospélych i déti, jez povazujeme za velmi
uspésna a zcela zasadni. O jejich prabéhu
jste byli rovnéz zpravovani obéma svazovy-
mi informac¢nimi kanaly. Pfi této prileZitosti

musime konstatovat, Ze svaz se ocita ve sta-
podrobnosti obsahuji dalSi stranky. V této
souvislosti je vdécnost celého svazu vSem
sponzorim a darctim jeSt€ hlubsim. Stale jsou
jednotlivci i firmy, ktefi bez ohledu na zhor-
Sené podminky svaz podporuji, fada z nich
dokonce v neztenCené mife. Tém musime
podékovat obzvlast.

Nastavajici rok bude pro svaz v mnoha
smérech dulezity. Doufame, Ze se podari
dokoncit nékteré vyznamné projekty, které si

Rada predsevzala. Pro tu soucasnou zacina
zaroven rok posledni, koncem roku prob€hne
volebni Valna hromada CSH. Do ni je jesté
pomérné daleko, ale uz ted by méli ¢lenové
o ucasti na ni premyslet. Minulé zkuSenosti
hovofi o tom, Ze nijak mimofadny zajem Cle-
nd nevyvolava, coz je Skoda. Véime, Ze tento-
krat to bude lepsi.

Piejeme vSem, aby se jim v novém roce vse
zdafilo, abychom se na né&j v zavéru mohli
vSichni ohlédnout s uspokojenim a radosti.

Rada CSH

Cesky svaz hemofiliki pofadal v roce 2009
tyto akce dotované Ministerstvem zdravotnic-
tvi Ceské republiky:

Ve dnech 8. - 16.5. 2009 ve Velkych Losi-
nach rekondice pro hemofiliky, setkala se
ucastnikt s velice kladnym ohlasem Probiha-
la zde predevs§im rehabilitace kloubd nemoc-
nych pod vedenim profesionalnich fyziotera-
peutd, vifivé koupele, k dispozici byl termalni
bazén se sirnou vodou. Soucast programu tvo-
fily i specialni masaze s ohledem na zdravotni
stav kazdého ucastnika.

Ve dnech 11. - 25.7. 2009 probéhl v rekre-
acnim stfedisku Ondrastv dvir (Bila-Mezi-
vodi) v Beskydech rekondiéni tabor pro vétsi
déti. Program byl podobny pfedchozi akci
- rehabilitace pod vedenim profesionalniho
zdravotnického personalu, podavani profyla-
xe, nacvik autoaplikace koncentrati fa VIII
a IX, rehabilitace v krytém bazénu, edukace
atd. Dé&ti podnikly dva vylety, zacastnily se
celotaborové hry léCeni pacientli se vzacnymi
chorobami pod vedenim Dr.Vapna, vyrabély
rtizné predméty, hral se florbal, kriket a bojo-
vé hry, déti se vydavaly na noc¢ni stezky odva-
hy. Prvné se na nasi webové strance pribézné
jiz b€hem trvani tabora objevovaly reportaze,

fotografie, zpravy a vzkazy od déti i vedou-
cich. Po celou dobu byl zajistén trvaly lékai-
sky dohled odbornych hematologli a dalSiho
odborného zdravotnického personalu.

V dobé od 9.8. - 16.8 2009 prob€hl rekon-
dicni pobyt pro déti predskolniho véku
a jejich rodice, ktery se jiz tradi¢né konal Bélé
nad Orlici. Zde se déti jiz od velmi utlého
véku uci autoaplikaci koncentratli a rodicCe
jsou odbornym dohledem instruovani, jak
s malymi hemofiliky zachazet vcetné aplika-
ce l1ékti. Dalsi program je podobny programu
ostatnich tabort.

K aktivitam dotovanym MZ CR patii
i vydavani Hemofilického zpravodaje. V r.
2009 vySla dvé vydani. Zpravodaj poskytu-
je informacni servis a hraje v chodu svazu
dulezitou roli.

Vladni vybor pro zdravotné€ postizené dotu-
je Ceskému svazu hemofiliku ¢lenské pfispév-
ky Svétové federaci hemofilie (World Federa-
tion of Hemophilia) a Evropskému konsorciu
hemofiliki (European Hemophilia Consor-
tium), nebot svaz je fadnym cClenem obou
téchto vyznamnych pacientskych organizaci.
Vydaje na tyto ¢innosti jsou uvedeny v prehle-
du hospodareni Ceského svazu hemofilikt za




r. 2009, ktery je soucasti této vyro¢ni zpravy.
Vsechny prijmy a vydaje jsou fadné vyucto-
vany finanénimu odboru MZ CR a Vladnimu
vyboru pro zdravotn€ postizené.

Cesky svaz hemofiliki je také ¢lenem
dalsi velmi vyznamné pacientské organi-
zace s uzkou vazbou na Evropskou unii
- EURORDISu. Ten zastupuje zajmy mnoha
pacientskych organizaci se vzacnymi choro-
bami vétSiny evropskych zemi.

Ivr. 2009 se CSH aktivné ucastnil vyvoje
Narodniho hemofilického programu Ceské
republiky. Spole¢né s prednimi hematology
a dal§imi odborniky pripravuje stézejni doku-
ment, ktery stanovi do budoucna zavazné
standardy péce o hemofiliky u nas v souladu
se standardy vyhlasenymi Evropskou unii.

Svaz i nadale aktivné podporoval grant
k vyzkumu muskuloskeletarnich poruch
u hemofilikli, ktery probiha na ortopedické
klinice FN Praha - Bulovka. Stale se snazime
udrZovat a rozsifovat kontakty nejen s odbor-
nymi lékafi z hemofilickych center CR, ale
i s dal§imi odborniky, zabyvajicimi se 1é¢bou
hemofilie - ortopedy, stomatology atd. Samo-
ziejmé klademe i velky ddraz na osobni styk
s pacienty a lékafi. Tak napf. svaz v lednu
projednaval s UHKT stiZnosti nékterych paci-
entll na udajné ztizené vydavani koncentrata
pacientim. Zastupci CSH se také v kvétnu
2009 setkali s novym feditelem UHKT doc.
MUDr. Markem Trnénym, CSc., ktery hemo-
filikim prislibil maximalni podporu.

Svaz také spolupracuje s obcanskym
sdruzenim Hemojunior. Nejen tim, Ze pro néj
kazdoro¢né vypracovava projekty na ziskani
dotaci pro rekondi¢ni tabory déti predskolni-
ho véku, ale dava mu k dispozici své webové
stranky a prostor pro publikaci v Hemofilic-
kém zpravodaji. V neposledni fadé jej zve
jako spoluporadatele na své akce, napf. den
v ZOO Praha atd.

CSH téz udrzuje uzky kontakt se svymi
sponzory, mezi né patfi pfedev§im farma-

ceutické firmy poskytujici hemofilikiim 1€ky.
Jejich vstficnost ke svazu je mimoradna, bez
nich bychom museli v nelehkém obdobi eko-
nomické recese vétSinu aktivit utlumit nebo
vibec zrusit. I tak jsme v roce 2009 ztizené
podminky v ziskavani finan¢nich prostfedki
ze vSech zdrojii zaznamenali

CSH participoval na mnoha dalsich rtz-
nych akcich. V lednu napf. probéhl kurs
snowbiku pro hemofiliky v Bubakove, v dub-
nu oslava Své€tového dne hemofilie, v ZOO
Praha. Tady velky pocet déti i dospélych stra-
vil pé€kny den. Svaz také spolupracoval na
¢eském vydani publikace Svétové federace
hemofilie ,,CviCeni pro pacienty s hemofilii®.
Dale jsme na ritiznych osobnich jednanich
i pisemné (na MZ CR, SUKL atd.) aktivné
podporovali dostupnost rekombinantnich
preparatl v CR, v pocatcich alespoii pro déti.
Pies veskerou snahu a velké nasazeni je vSak
prozatim 1lécba rekombinantnimi pfipravky,
v mnoha vyspélych zemich uz zcela bézna
i nadale nedostupna.

I nadale udrzujeme uzky kontakt s riizny-
mi institucemi doma i v zahranici, pfedevsim
se Svétovou federaci hemofilie, Evropskym
hemofilickym konsorciem, EURORDISem,
Ministerstvem zdravotnictvi CR atd. Vzhle-
dem k soucasné vnitropolitické situaci nelze
prozatim sjednavat dlouhodobé platna ujed-
nani, znovu je zahajime s nové konstituova-
nym ministerstvem zdravotnictvi po parla-
mentnich volbach v roce 2010.

Na tomto malém prostoru nelze popsat
viechny jednotlivé aktivity Ceského svazu
hemofilikd, ale dal§i zajimavé podrobnosti
(také ne vSechny) jsou dostupné na webovych
strankach www.hemofilici.cz.

Vyroéni zpravu schvalila Rada CSH dne
16.1.2010. Jeji soucasti je prehled o hospoda-
feni CSH v 1. 2009.

Zprava o soucasnosti a budoucnosti

V Jihlavé, zhruba uprostfed republiky, se
v poloviné listopadu znovu seSlo pfipravné
shromazdéni Ceského narodniho hemofilic-
kého programu.. BohuZel svolané trochu pfili§
narychlo, takze ne vSichni pravidelni ucastnici
se mohli vzhledem ke svému dlouhodobému
programu zucastnit.

Zcela zasadni informace bylo, Ze dvé
z odbornych lékafskych spole¢nosti uz navr-
hy zasad programu schvalily. Treti poslala
nékolik pfipominek, o nichZ se velmi boufivé
diskutovalo. Viibec vzrusena a velmi angazo-
vana atmosféra je hlavnim rysem posledniho
jihlavského shromazdéni. To povazujeme za
pozitivni znameni, svéd¢i o tom, Ze vétSina
zucastnénych bere svou roli v pfipravé zasad-
niho dokumentu velmi vazn€. VSem, ktefi se
zapalem v diskusich vystoupili, velice jménem
v§ech hemofilikl dékujeme.

Bohuzel se opét nezucastnili zastupci vSech
center, ackoliv jednani bylo pro né velmi
dulezité. Hovorilo se totiZ o stanoveni podmi-
nek pro uznani pracovist za hemofilické cent-
rum. Po delsi diskusi zaznél zavér, Ze centrum
musi mit v evidenci - mimo jiné podminky -
alespon tficet hemofilik, z toho nejméné pat-
nact s hemofilii t€Zkou pod 1%. Nastaly velké
dohady napriklad o postaveni severoceskych
center v Usti nad Labem a Liberci, bohuzel
z Liberce nepfijel nikdo. Zavér je, Ze se obé
nemocnice museji mezi sebou dohodnout,
jinak statut centra neziskaji. Velmi nejasna je
situace v jiznich Cechach, protoZe setkani se
pravideln€ ucastni jen zastupce détského cen-
tra, reprezentant stfediska pro dospélé v Ces-
kych Budéjovicich se shromazdéni za celych
18 mésici nezucastnil ani jednou.

Akreditacni fizeni jednotlivych center pove-
de docent Duli¢ek z Hradce Kralové, ale ani
ten se bohuzel nedostavil.

Bodem sporu se stala formulace véty o moz-

nosti center svobodné si vybrat centrum vys-
siho stupné, pod néz bude spadat. To zname-
na, ze ho bude metodicky fidit a podobné.
Zastupci svazu podporili stanovisko, Ze takova
véta ma v dokumentu zlstat, zavislost nema
byt fizena teritorialné, ale zcela podle svobod-
né volby.

Pohybem vpred je kone¢n€ i aktualizovany
seznam platnych dat o jednotlivych ceskych
centrech, ktera muze CSH piedat Svétové
federaci hemofilie a Evropskému hemofilické-
mu konsorciu. To je velmi dilezité pro mezi-
narodni spole€enstvi, protoze kdokoliv, kdo
prijede k nam bude védét, kam se mize v pri-
padé potieby obratit. Zatim byla bohuzel CR
v mezinarodnich seznamech zvefejnénych na
webovych strankach obou instituci zna¢nou
popelkou.

Nesmirné dulezitym krokem je na
shromazdéni deklarovana shoda, co se sta-
ne zakladem naprosto nezbytného narodni-
ho hemofilického registru. Povede ho Ustav
hematologie a krevni transfize v Praze, vSech-
na pracovisté v republice jsou ted povinna
dodavat mu relevantni informace. Tim bude
zajisténo dokonalé podchyceni vSech hemo-
filikd v republice, piehled o nich a soucasné
zanikne mozZnost, Ze by nékdo byl registrovan
na vice mistech. To vSe vyznamné pfispé-
je k péci o vSechny a zaroven splni jednu ze
zékladnich zasad WFH a EHC, bez niZ nelze
o hemofilicky dostate¢né kvalitn€ peCovat.

InZenyr Petr Brabec z Masarykovy univer-
zity v Brné, jehoz pracovisté je odpovédné za
technickou stranku administrace CNHP ozna-
mil, Ze ministerstvo Skolstvi poskytlo celkem
slusny grant na dal$i vzdélavani a zvySovani
odborné urovné hemofilickych center. Do
programu se jich zapojilo celkem osm, grant
se ale netyka Prahy, protoze mésto dosahlo vic
nez 75% praméru HDP v zemich EU a peni-




ze jdou pravé z Bruselu.
Zucastnéna centra dostanou
finan¢éni prostiedky na mzdu
pro mistniho administratora,
seminafe, vzdé€lavaci akce
a publikacni a propagacni
¢innost.

Zastupci CSH uz pied
¢asem navrhli moznost zfi-
zeni on-line elektronického
vykazu spotieby koncentra-
th pii domaci 1éCb€. Proces
zdarné spéje ke konci, Petr
Brabec prislibil zkusebni pro-
voz do ¢trnacti dnii. Termin se
bohuzel nepodafilo dodrzet,
podle vyjadfeni technickych
realizatord to nebude ani do
konce roku, stale schazi jed-
notny nazor lékail, jak by
mél systém vypadat. Totéz se
tyka i zpristupnéni dileZitych
dat a zaznamu pacientll, kte-
fi projevi zajem. V praxi to
pro né bude znamenat, Ze po
zadani pfistupovych koédu se
kdekoliv na svété dostanou
k zivotné dualezitym udajim
a mohou je zprostiedkovat
v pripadé nouze nebo jaké-
koliv jiné potfeby tamnim
lékafim.

Jihlavské jednani bylo ten-
tokrat vyjimeéné€ kratké a vyji-
mecné faktické, konkrétnia se
skute¢nymi vysledky. Dalsi se
uskuteéni na jafe, program
jesté zdaleka neni uzavreny.
Nekon¢i proto ani moznost
pfipominek a ndavrhd vsech,
kdo maji na konecné podobé
CNHP zajem, predevsim tedy
hemofiliki samotnych.

POTRETI A NEJLEPE

Listopadovy Hemofilicky den probéhl tentokrat opravdu na
vysoké turovni, program a ucast se mohou rovnat jakémuko-
liv podobnému setkani evropské urovné. Poradatelem se staly
opét odborné spolecnosti - Ceska spole¢nost pro trombozu
a hemostazu Ceské lékarské spolecnosti Jana Evangelisty Pur-
kyné a Ceska hematologicka spolecnost CLS JEP ve spolupraci
s Ceskym svazem hemofiliku. Stejné jako v predchozich letech
by se konference neobesla bez podpory sponzoru, piedevsim
z fad farmaceutickych firem.

Prezidentem konference a koordinatorem odborného pro-
gramu byl Peter Salaj z Ustavu hematologie a krevni transfiize
v Praze. Na podium posupné pozval radu referujicich, celkem
vyslechli pritomni sedmnact odbornych prednasek. Mezi jejich
autory vystupovali i predni evropsti odbornici z Némecka,
Svédska, Italie a Slovenska. Nejvic referatii pochopitelné pred-
nesli domaci lektori.

Program se zabyval predevSim otazkami nutnosti a ucin-
nosti profylaxe déti i dospélych, ortopedickych vykoni, lécby
postizenych inhibitorem, stavem vyzkumu molekularni gene-
tiky a hovorilo se i o financovani hemofilické péce ze strany
zdravotnich pojistoven.

Zastupce CSH seznamil piitomné s organizaci a pritbéhem
détskych letnich hemofilickych taboru, auditorium vyslechlo
také zasadni informaci o pripravé Ceského narodniho hemofi-
lického programu. Ten pravé den pred konferenci udélal dalsi
pokrok ve schvalovani odbornymi spole¢nostmi.

Mezi posluchaci sedéli zastupci odborné zdravotnické verej-
nosti z celé republiky, bohuzel ale opét nikoliv ze vSech center
a regionu. To je obrovska skoda, protoze pravé tady se mohli
seznamit s poznatky, ke kterym se jen tak nedostanou.

Kdo prijede do Velkych Losin?

Také v nastavajicim roce
nabizi CSH rekondici pro
dospé€lé hemofiliky i jejich
rodiny a pratele. Tentokrat
se uskutecni opét v laznich
Velké Losiny v dobé od 14.
do 22. kvétna 2010. Po zku-
Senostech s velkym zajmem
v lofiském roce vas jiZ nyni
prosim o co nejrychlejsi
prihlaseni, nebot budeme
ubytovani nejen v penzionu
Mlyn, ale také v penzionu
Lenky Mrazkové vzdaleném
jen nékolik desitek metrli od
Mlyna.

Penzion Mlyn budeme
mit tradi¢né pouze pro sebe,
pocet objednanych mist na
druhém misté bude zaleZet
na zajmu. Pokud bude
pokracovat trend z minulych
let, je moZné, Ze naplnime
i jeho kapacitu. Vzhledem
k nutnosti v€as zablokovat
dostatecny pocet mist, jsme
nuceni stanovit konec ter-
minu pfihlasek na 14. unor.
V pripadé, Ze se prihlasite
pozdé&ji, budeme se vam
samoziejmé snazit vyhovét,
ale nemohu zarucit, Ze uby-
tovaci kapacity jesté budou
k dispozici.

Vzhledem k obecnym
finanénim a danovym pod-
minkdm jsme nuceni mir-
né zvysit i cenu. Po mnoha
letech se zvySuje i cena pro
hemofiliky - éleny CSH, pra-

videln€ platici Clenské pri-
spévky. Pro né byla schvalena
cena 2500,- K¢&. Pro ostatni
zajemce bude cena stano-
vena v zavislosti na nakla-
dech, neméla by ale vyrazné
prekroc¢it ¢astku 4000,- K¢,
maximaln€ 4200,-.

Cena zahrnuje snidané od
organizatorll pfimo na misté
a obéd v hotelu Zerotin vzda-
leném nékolik desitek metru.
Hemofilikim  samoziejmé
nebude chybét odborna reha-
bilitace. Kazdy den (kromé
dne pfijezdu a odjezdu) bude
k dispozici bazén s termalni
sirnou vodou a ve vSedni dny
celotélové virivky. V pripadé
nezajmu o vifivou koupel
bude jeji cena z celkové Cast-
ky odectena. Pfipadné dalsi

sluzby je mozno si zajistit
individualné (vice na www.
lazne-losiny.cz).

Prihlasit se mlzete pomo-
ci formulafe na webu s adre-
sou http://www.hemofilici.
cz/formular, pfipadné e-mai-
lem na m.skorepa@hemofili-
ci.cz nebo telefonicky na 777
078 509. Prednost budou
mit dfive prihlaseni zajemci.
Na uvedenych kontaktech
ziskate také pripadné dalsi
informace.

Za organizatory se na
setkani t&si
Michal Skorepa




LETNI HEMOFILICKY TABOR

I vroce 2010 se bude tradicné konat v rekre-
aénim stfedisku Ondrastv dvir od 17. do
31. Cervence pod vedenim starych znamych
vedoucich a zdravotnikli. TAbora se mohou
zuCastnit déti, které absolvovaly nejméné
prvni ro¢nik Skolni dochazky, horni vé€kova
hranice je stanovena na 18 let. Kdo bude
potfebovat, mize se zase svézt autobusem
vypravenym z prazské FN Motol a pojede pri-
mo do Ondrasova dvora. A samoziejmé s nim
Ize pocitat i pfi zpatecni cesté z tabora.

Ceny rostou a také my jsme nuceni nepatr-
né zvednout poplatek za tabor. Je stanoveny
na 3.600,- K¢ pro ucastniky s hemofilii a von
Willebrandovou chorobou a na 4.400,- K¢
pro ostatni ucCastniky (sourozence, kamara-
dy a podobné). Vérime, Ze zvyseni ceny prilis
zajem o tabor neovlivni.

Zavaznou prihlasku miiZete zasilat pomoci
formulafe na webu www.hemofilici.cz, pfi-
padné e-mailem na adresu m.bohun@hemo-
filici.cz nebo telefonicky na 723 487 239
nejpozdé€ji do 28. unora. Dbejte prosim na

peclivé uvedeni vSech poZadovanych udaju.
V pripadé odhlaseni ditéte z tabora kontak-
tujte neprodlené Martina Bohtina na tel. 723
487 239. Podrobné informace o platbé a tabo-
fe samotném budou rozeslany béhem mésice
dubna.

Prosime vSechny rodice, jejichz déti budou
mit zajem se tdbora zucastnit, aby neotaleli
se zaslanim prihlasky a ucinili tak co nejrych-
leji. Mista budou opét limitovana a prednost
dostanou pfedevS§im hemofilici a ucastnici
s von Willebrandovou chorobou. Tim se chce-
me omluvit tém, kterym nebudeme moci pro
naplnénou kapacitu vyhovét.

Tak jako v roce minulém si i letos dovoluje-
me vyzvat vSechny déti a rodice k namétiim,
napadim pfipadné€ i pranim, které by even-
tualné s programem tabora méli. Chceme,
aby se déti na tabore citily co nejspokojenéji
a prozily si jej podle svych predstav.

Nashledanou na tabore se tési
vedouci a zdravotnici

V prihlasce uved'te:

Jméno a prijmeni ditéte
Bydlisté (ulice, PSC)
Datum narozeni

Rodné ¢islo

Hemofilik (Ano - Ne)
Jméno a telefonni kontakt
rodice

Odvoz z Prahy (Ano - Ne)

3. Hemofilicky den s mezinarodni ucast

1 4
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Kniha a DVD s vy¢erpavajicimi informacemi pro hemofiliky, jejich rodiny, partnery, ucitele,
pratele, ale i Iékate, fyzioterapeuty a vSechny dal$i zajemce, je vam i nadale k dispozici !!!

Cena pro ¢leny CSH, kteii peclivé plati &lenské piispévky je symbolickych 100,- K&, pro
v§echny ostatni 250,- K¢.

s hemoflif

P o ﬁﬂ‘

Zdarma je vSem &lenim CSH stale k dispozici brozura od Kathy Mulderové s ndzvem
,Cviceni pro pacienty shemofilii. Brozura vznikla pod patronaci WFH ve spolupraci
s fyzioterapeuty z celého svéta,. Publikace se tak stava oficidlnim doporucenim Svétové
hemofilické federace a tim také na$im. Podrobnéj$i informace o této publikaci byla
zvefejnéna v minulém cisle Hemofilického zpravodaje tak jako i na webovych strankach

CSH.

Cwilenl pro pacienty 5 hemadild

harby Suldes

Obé publikace si miZete objednat pomoci elektronického formulafe na hemofilici.cz,
prostirednictvim e-mailu: info@hemofilici.cz nebo na telefonu 777 078 509

S blizicim se koncem roku byva zvykem
rekapitulovat uplynulé obdobi. Piestoze do
konce roku zbyva jesté nekolik dnti, dovolte
tedy i mé, abych prispél svou troskou, tykajici
se finanéni stranky naseho svazu.

Je vieobecné znamo, Ze ¢innost CSH je
zaloZena prevazné na zakladé dobrovolné
prace jeho Clenti a vSech spolupracujicich.
Nebyla by ale mozna bez finanénich pro-
stfedkt, kterych neni nikdy tolik, aby svaz
dokazal uskutecnit vSechny své napady. Pre-
devsim tok penéz ze statnich dotaci je kazdo-
ro¢né nizsi, coz je nutné nahrazovat riznymi
sponzorskymi dary. Ani to ale neni snadné
a proto hospodafeni svazu zpravidla koncéi
kazdoro¢né deficitem. Nejinak tomu bude
pravdépodobné i v roce 2009 a vzhledem
ke zvySeni sazeb DPH i v roce 2010. Tak jak
stoupaji ceny okolo nas, zvysuji se i pozadav-
ky na vy3i naseho rozpoétu. Konference CSH
proto na podzim roku 2008 schvalila zvySeni
minimalniho ¢lenského pfispévku na 200 K¢.
Rada byla nucena pro rok 2010 pfijmout také
rozhodnuti o alespon symbolickém zvySeni
ucastnickych poplatkll za rekondi¢ni pobyty
déti i dospélych.

Dulezitou slozkou rozpoctu jsou i clen-
ské prispévky, jejichZ vybér vSak stale neni
na takové urovni, kdy by bylo mozné kon-
statovat, ze mame vétSinu clent platicich.

Spise naopak. Téch, ktefi plni svou zakladni
Clenskou povinnost je pouha Ctvrtina a pro-
to Rada uvazuje o zruSeni ¢lenstvi tém, kdo
dlouhodobé a systematicky neplati. Tim by
klesly naklady napfiklad na tisk a rozesila-
ni Hemofilického zpravodaje, postovné za
pozvanky a podobné.

VSem, ktefi ¢lensky prispévek uhradili, tim-
to dékujeme. Ostatnim bych chtél pripome-
nout, ze minimalni vySe ¢lenského pfispévku
je od letosniho roku 200,- K¢ pro ¢lena - fyzic-
kou osobu a 1000,- K¢ pro ¢lena - pravnickou
osobu. Horni hranice ¢lenského prispévku je
neomezena. Pfispévek l1ze uhradit pfilozenou
postovni poukazkou, pripadné bezhotovost-
nim pfevodem na uéet Ceského svazu hemo-
filika vedeny u CSOB v Praze 2, ¢islo uétu
3373910/0300. Pro spravnou identifikaci
platby je nutné uvést spravny variabilni sym-
bol. Tim miiZe byt ¢lenské Cislo, které nalez-
nete na Stitku obalky nad vasi adresou. Dale
to muze byt rodné Cislo. Zduraznuji, Ze jinak
nebude mozné platbu identifikovat a budete
veden (vedena) jako neplatici ¢len. Vénujte
prosim zvySenou pozornost také tomu, aby
udaje na poStovni poukazce, pripadné na
pfikazu k uhradé, byly Citelné, nebot jen tak
dojde platba na spravné misto se spravnym
urcenim.

Viclav Toth, pokladnik CSH
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Pribézna zprava o hospodareni Ceského svazu hemofilikt

za rok 2009
k 1.1.2009 k 30.11.2009

Penézni hotovost v pokladné 18 520,00 9 131,00

Stav bézného Uctu 226 779,16 368 214,94

Finanéni prostredky celkem 245 299,16 377 345,94

PRiJMY Pfijmy Vydaje Rozdil

Dotace MZ CR 192 000,00

Dotace VVZPO UV CR 0,00

Clenské prispévky 65 880,00

Dary 246 200,00

Prodej knihy 0,00

Sluzby 100 000,00

BéZny Ucet (Urok/vedeni uctu) 25,60

Clenské prispévky EHC 2 159,78

Clenské prispévky WHF 3 750,50

Clensky prispévek Eurordisu 0,00

Telefonni poplatky + Internet 57 900,50

Postovné 9 014,00

Drobny kanc. material 920,00

Obalky 357,00

Papir 349,00

Spotf. mat., tonery, pasky 307,00

Tiskové prace 1294,70

Ostatni rezijni vydaje 12 892,67

Nakup sluzeb 0,00

Cestovni nahrady 19 118,00

Poplatky bance 293,00

Vyplacena mzda zaméstnancum (DOPP) 44 710,00

Odvod dané F.U. (sraZkova dafi za DOPP) 6 390,00

o LHT 136 800,00 380 633,00 -243 833,00
E% * Rekondice dospélych - Velké Losiny 45 000,00 79 023,00 -34 023,00
£ % * Snowbike 0,00 2 210,00 -2 210,00
" |* Rekondice déti a rodicii - B&led 49 548,00 75917,00| -26 369,00

Soucet pFfijmu a vydaju 835 453,60| 697 239,15| 138 214,45

OSTATNI

Vratka dotace z roku 2008 (VVZPO UV CR) 239,57

Pribézné polozky 10 000,00

Pfijmy a vydaje celkem 845 453,60| 697 478,72| 147 974,88

V Praze dne 16. 12. 2009
Zpracoval: Vaclav Toth - pokladnik CSH

Prispévek na benzin klesl

Usporné opatieni je soucasti snah o snizeni deficitu statniho rozpoétu a plati od nového roku.
Protoze prispévek vyuziva i fada clent svazu, bude urcité seznameni se zmé€nami velmi uzitecné.
Upravuje ho vyhlaska Ministerstva prace a socialnich véci ¢. 451/2009 Sb.

Podle nového pravniho predpisu se pfispévek na provoz motorového vozidla od roku 2010 sniZuje
0 50% tém, kdo pozivaji mimotradné vyhody II. stupné a o 20% drzitelim mimoradnych vyhod III.
stupn€. SniZeni se netyka rodicti déti s onkologickym onemocnénim.

Noveé cini prispévek:

-7 920,- K¢ pfi mimoradnych vyhodach III. stupné (3 360,- K¢ u jednostopych vozidel)
- 3 000,- K¢ pfi mimoradnych vyhodach II. stupné (1 150,- K¢ u jednostopych vozidel)
-9900,- K¢ pro rodice déti s onkologickym onemocnénim (4 200,- K¢ u jednostopych vozidel).

Vyhlaska soucCasné snizuje pocet ujetych kilometrli, potiebnych pro pfiznani zvySené davky.
V praxi to znamena zvyhodnéni, o vyssi davku je mozné pozadat i v pripadé mensiho poctu ujetych

Ostatni podminky pro pfiznani a vysi prispévku ktery poskytuji obecni ufady obci s rozsifenou
plisobnosti, se neméni. Castka se poskytuje vidycky na zakladé Zadosti na kalendafni rok. Zadat

muze vlastnik nebo provozovatel vozidla:

- jehoz zdravotni stav odiivodnuje pfiznani mimofadnych vyhod II. nebo III. stupné (s vyjimkou
postiZenych uplnou nebo praktickou hluchotou), a ktery bude pouzivat vozidlo pro svou pravidel-

nou dopravu,

- ktery motorové vozidlo bude pouzivat pro pravidelnou dopravu manzela (manzelky), ditéte nebo
jiné osoby blizké, jejichz zdravotni postiZzeni odiivodnuje pfiznani mimoradnych vyhod II. stupné
(s vyjimkou postizenych tiplnou nebo praktickou hluchotou), nebo III. stupné

- ktery je rodiCem nezaopatfené¢ho ditéte IéCeného na klinice fakultni nemocnice pro onemocnéni
zhoubnym nadorem nebo hemoblastézou a to v dobé nezbytného 1éCeni akutni faze onemocnéni

v tomto zdravotnickém zafizeni.

JSME PRO REKOMBINANTY

V souvislosti s finan¢ni restrikci se v uplynu-
lych mésicich objevily snahy o omezeni pristupu
k rekombinantnim derivatim. Rada CSH proto
prijala nasledujici stanovisko a zaslala ho dopi-
sem Statnimu ustavu pro kontrolu I€Civ.

Vidzeni,

obracime se na vds jménem Ceského svazu
hemofilikit v souvislosti se soucasnymi moznostmi
lécby hemofilie v CR.

Jsme radi, Ze jeji iiroven koagulacnimi faktory
dosdhla v Ceské republice béhem poslednich dese-

ti let vyznamného pokroku. Zvysila se pouZivanim
plazmatickych derivadtii i intenzivni profylaktickou
lécbou, zejména miadsich pacientii. Casto se ale
setkdvame s dotazy nasich clenit také na lécbu
rekombinantnimi pripravky.

Prednost lécby rekombinantnimi  pripravky
spocivd predevsim ve vysoké bezpecnosti, zejména
z hlediska minimdlniho rizika prenosu infekce.
Rekombinanty splnuji nejprisnéjsi kritéria bezpec-
nosti a kvality. Podle nasich informaci nejnovéjsi
rekombinantni pripravky vylucuji riziko prenosu
infekce prakticky iplné. Potvrzuji to poznatky pre-




ddavané na mezindrodnich setkdanich pacientskych
organizaci na kongresech Svétove federace hemofi-
lie i Evropského hemofilického konsorcia za vcasti
odbornikii.

Jsme presvédceni, Ze cesti hemofilici maji pravo
na stejné kvalitni lécbu, jakd je béznd v mnoha
zemich sdruzenych v EHC. V soucasné dobé md uz
pocet pacientii lécenych rekombinantnimi priprav-
ky v riiznych evropskych zemich vysoky podil a jed-
noznacné roste. Mnoho zemi dodnes vydavd velké
financni prostiedky na kompenzaci nakladii spoje-
nych s prenosem riznych infekci, predevsim HIV
a hepatitid C. To vede statni instituce odpovédné
v jednotlivich zemich za kvalitu lécby k podpore
sirokého uzivani rekombinantnich pripravkii. Pri
vyrobnim procesu plazmatickych derivdtii je sice
krev standardné opakované testovana na nékolik
leka neni technicky ani financné mozné testovat
vSechny typy.

Jsme velmi radi, Ze v u nds v poslednich desetile-
tich k Zadnému prenosu zdvazné nemoci u hemo-
filikit nedoslo. Ale miizeme to zarucit do budouc-
na? Svét je v ocekavani pandemie praseci chiipky,
neustdle se objevuji mutace novych a agresivnéj-
Sich viru, lékarska veda podezira z podilu na eti-
ologii dalsich a dalsich vaznych onemocnéni viry
a priony. Hemofilickd populace je v tomto ohledu
vysoce rizikovd, jelikoz je po celou dobu opakované
odkdzand na prijem vétsiho ¢i mensiho mnozstvi
krevnich derivatii. Vedci varuji, Ze proti pripadnym
pandemiim jsou nejméné odolné déti a starsi lide.

Vime, Ze je lecha rekombinantnimi pripravky
financné ndrocnd a neocekdvame, Ze ekonomic-
ké moznosti ceského zdravotniho systému k nim
umozni plosny pristup vsem potrebnym. Méla by
ale byt dostupnd détem a kazdému, kdo zatim
neprisel do stvku s plazmatickymi koncentrdty.
Takto by meéli byt saturovdni i pacienti s minimdl-
ni potiebou derivatii napriklad v souvislosti s chi-
rurgickym vykonem. A neposledni radé vsichni,
kdo z jakychkoliv ditvodii nesndseji jiné pripravky.

Z pravidelnych kontaktii s nasimi lékari hema-
tology vime, Ze by i oni dali prednost rekombi-
nantnim pripravkiim pred plazmatickymi. Nemo-
hou tak ale ucinit, protoZe je zdravotni pojistovny
dostatecné nehradi. V praxi to znamend, Ze cesti

hemofilici nemaji k dispozici totéz co v zahranici
a lékari nemohou postupovat podle svého nejlepsi-
ho presvédceni o bezpecné a kvalitni léche.

Nekolik clenii naseho svazu uz rekombinanty
dostavd, ale ndklady docasné kompenzuji jejich
dodavatelé, pojistovny dostatecné financni pro-
stiedky pro Sirsi lecbu nevyclenily. Studie podporo-
vané vyrobci rekombinantii vsak konci a ty, kteri
se jich zucastnili, ziejmé paradoxné ceka ndvrat
k plazmatickym derivatiim. Zatimco vsude ve svété
Jjdou kupredu, u nds pujdeme zpét. Za zminku stoji
i skutecnost, Ze vznik inhibitori, jednu z nejvétsich
a nejobavanéjsich komplikaci lécby hemofilikui,
mezindrodni odborné studie prakticky nepotvrdily.

Odpovédnost v rozhodovacim procesu o stano-
veni whrady lécivych pripravkii je v kompetenci
Stdtniho ustavu pro kontrolu léciv. Dovolujeme si
vds proto pozddat o pomoc pri vytvoreni takovych
podminek, které odpovidaji evropskému standardu
bezpecnosti a kvality péce.

Naseho svazu, clena WFH, EHC a EURORDI-
Su, se ridici vwbory téchto organizaci stale casteji
dotazuji na ditvod malého podilu lécby rekom-
binantnimi faktory v Ceské republice. O totéz se
zajimd i Evropsky parlament, ktery pravé jednd
o prijeti jednotnych zasad péce o hemofiliky v ¢len-
skych zemich EU vypracované EHC. Pri jarnim
setkdni v Bruselu se opét hovorilo o nutnosti zave-
deni rekombinantii faktorii vedle plazmatickych.
V soucasné dobé jiz existuji zemé, kde pouzivaji
rekombinanty vyhradné, napiiklad Irsko, Svédsko
nebo Velka Britdnie.

Ze viech téchto divodii Cesky svaz hemofilikii
zpristupneni lécby rekombinantnimi pripravky
co moznd nejsirsi hemofilické populaci v Ceské
republice plné podporuje.

Za Radu Ceského svazu hemofilikii
Frantisek Vondryska
predseda

Ackoliv byl dopis odeslan uz pocatkem fijna,
odpovédi jsme se za dva mésice nedockali...

!

CESKY SVAZ
HEMOFILIKU

Prihlaska za Clena
Ceského svazu hemofiliku

Jsem (zatrhnéte): a) hemofilik b) zakonny zastupce ¢) ostatni
JMENO & PIITMENT: ..ooiiiiiiiieiiicciee e et

Adresa: ULICE: c.uviviiiiiiiiiieciiecieeee e o o JOUURR
IMESTO: ittt PSC: oo
Rodné €islo: ....oooveviiiiiiiniiiiiiic
Telefon domi: ......coccoevviriniiiincnene.

) O 11 F: 1 | PPN

Jméno a pFijmeni ditéte:
(v pFipadé zastupovani zakonnym zastupcem)

Rodné ¢éislo:

Typ hemofilie: ......cccoovveviiiviieiie forma: . ..o,
POZNAMKA: ...oeiiiiiiecie e e et

Souhlasim s evidovanim mych osobnich tidaji pro potieby Ceského svazu
hemofiliki.

5 Vyplnénou piihlasku zaslete na adresu:
Cesky svaz hemofiliki, U nemocnice 1 (UHKT), 128 20 Praha 2



CESKY SVAZ
HEMOFILIKU

Aktualizace udaju ¢lena
Ceského svazu hemofiliku

Jsem (zatrhnéte): a) hemofilik b) zakonny zastupce c) ostatni
JMEN0 @ PITMENT: Loeiiiiiiiiiieciie s ettt e etreestbee e e e eees

Adresa: ULICE: ..oooviiiiieeiieiiee et e I s DO

Rodné Gislo: .oooviiiiiieiiiiiieeee mobil ...,
Telefon domu: .....oeeveevvveeeiiiiiieeeen,
Bomiails oo

Jméno a prijment dite: ......ocviiiiiieie e
(v ptipadé zastupovani zakonnym zastupcem)

Rodné Cislo: ....oovveeviieciiiciieeiieee
Typ hemofilie: .......ccoeveiveciieciiiien, forma: ..o,
POZNAMKA: ....oiiiiiiici e s

Souhlasim s evidovanim mych osobnich tidaji pro potieby Ceského svazu
hemofiliki.

5 Vyplnénou aktualizaci udajii zaslete na adresu:
Cesky svaz hemofiliki, U nemocnice 1 (UHKT), 128 20 Praha 2

DEKUJEME VSEM SPONZORUM, KTERI SE VYZNAMNE
PODILEJI NA NASI CINNOSTI. DIKY FINANCNIM CI VECNYM
DARUM SE NAM DARI OZIVOVAT PLANY A PROJEKTY
POMAHAJICI HEMOFILIKUM V MNOHA OBLASTECH.
VELMI SI VASI PODPORY VAZIME A VERIME, ZE NAM
I NADALE ZACHOVATE PRIZEN. V ROCE 2009 NAS JIZ
PODPORILO NEKOLIK FIREM A SPOLECNOSTI:

Finan¢nimi dary doposud prispéli:

BAXTER CZECH spol. s r.o.
BAYER s.r.0.
DELIKOMAT spol. s r.o.
GRIFOLS s.r.o.

DILNY A DOPRAVA, s.r.o.
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR
NOVO NORDISK s.r.o.
OCTAPHARMA CZ s.r.o.
SIEMENS s.r.o0.

SIXT Ceska republika

SYSMEX CZ s.r.o.

Vécnymi dary prispéli:
BAXTER CZECH spol. s r.o.
BAYER s.r.0.

FAN KLUB HC KOMETA BRNO
GRIFOLS s.r.o.

NOVO NORDISK s.r.o.
OCTAPHARMA CZ s.r.0.

g
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